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Adesio a ventilagao nio invasiva: perspetiva
do doente e familiar cuidador

Adherence to non-invasive ventilation: the perspective of the patient and family caregiver
Adhesi6n a la ventilacién no invasiva: perspectiva del enfermo y familiar cuidador

Anténio José Pinto de Morais*
Paulo Joaquim Pina Queirds**

Resumo

Contexto: a ventilagio ndo invasiva (VNI) nas pessoas com doenga pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) ¢ realizada no
domicilio, apos um breve periodo de iniciagio em contexto hospitalar, cabendo ao doente a responsabilidade de a gerir
e executar de acordo com a prescricdo clinica. Objetivo: construir uma estrutura tedrica sobre o processo de adesdo ao
regime terapéutico na doenga cronica, a partir das experiéncias das pessoas em referéncia e dos seus cuidadores familiares.
Metodologia: utilizada corresponde a Grounded Theory desenvolvida originalmente por Glaser e Strauss e aplicaram-se,
na andlise de dados, os principios e regras da codificacio aberta, axial e seletiva.

Resultados: a adesdo da pessoa com doenga pulmonar obstrutiva cronica ao regime terapéutico processa-se num dominio
de intervencdo multidisciplinar. Conclusdo: a enfermagem deve atender as estratégias que implicam o suporte familiar,
aaquisicao de conhecimentos e a avaliacio sobre as dificuldades e beneficios da implementacio do regime terapéutico.

Palavras-chave: doenca pulmonar obstrutiva cronica; respiracdo artificial; enfermagem.

Abstract

Context: Non-invasive ventilation for people with chronic
obstructive pulmonary disease is performed at home, after
a brief period of training in the hospital setting, leaving
the patient responsible for managing and executing it
according to their medical prescription. Objectives: to
build a theoretical framework of the process of adherence
to a therapeutic regimen in chronic illness, on the basis of
users and their family caregivers.

The methodology used corresponds to Grounded Theory,
originally developed by Glaser and Strauss. The principles
and rules of open coding, axial coding and selective coding
were used in data analysis.

Results: the adherence of people with COPD to
their therapeutic regimen takes place in a context of
multidisciplinary intervention. Conclusion: nurses should
be aware of strategies that require familiar support and
involvement, knowledge acquisition and evaluation of the
difficulties and benefits of implementing the therapy.

Keywords: chronic obstructive pulmonary disease; artificial
ventilation; nursing.
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Resumen

Contexto: la ventilacion no invasiva (VNI) en la persona
con enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) se
lleva a cabo en su casa, después de un breve periodo de
iniciacion en el dmbito hospitalario, dejando al paciente
la responsabilidad de administrarla v ejecutarla de
acuerdo con la prescripcion clinica. Objetivo: construir
una estructura teorica sobre el proceso de adhesion al
régimen terapéutico en la enfermedad cronica, a partir de
las experiencias vividas por las mencionadas personas y por
sus cuidadores familiares.

El enfoque metodologico corresponde a la Grounded
Theory, desarrollada originalmente por Glaser y Straus.
En el andlisis de los datos, hemos aplicado los principios y
normas de la codificacion abierta, axial y selectiva.
Resultados: la adhesion de la persona con enfermedad
pulmonar obstructiva cronica al régimen terapéutico se
procesa en un dominio de intervencion multidisciplinar.
Conclusion: la enfermeria debe cumplir con las estrategias
que implican el apoyo de la familia, la adquisicion de
conocimientos y la evaluacion de las dificultades y los
beneficios de la aplicacion del régimen terapéutico.

Palabras clave: enfermedad pulmonar obstructiva cronica;
respiracion artificial; enfermeria.
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Introdugao

Adoenga pulmonar obstrutiva cronica (DPOC), paraalém
de ser altamente prevalente a nivel mundial, ¢ também
uma doenga grave, condicionando graus de incapacidade
relevantes e elevada mortalidade, sendo responsivel
por 3 milhdes de mortes anuais, 0 que a coloca em 4°
lugar como causa de morte, correspondendo a 5,1% dos
obitos no mundo (World Health Organization, 2008).
Em Portugal, a prevaléncia da DPOC nos adultos
ativos € superior a 5 % da populacio. Os custos diretos
aumentaram significativamente, assim como a taxa de
letalidade intra-hospitalar, num intervalo de apenas 5
anos (1998-2002). O numero de internamentos por
DPOC aumentou 5%, tendo crescido 0s seus custos
de uma forma desproporcionada, ja que representam
um acréscimo de 10% (Portugal. Ministério da Saude.
Direcdo Geral de Saude, 2005).

Como forma de alterar este panorama, para além das
medidas previstas no Plano Nacional de Prevencio e
Controlo da DPOC, tem-se vindo a investir em novas
alternativas terapéuticas: a oxigenoterapia de longa
duragio e a ventilagio mecdnica nao invasiva (VNI)
domicilidria (Portugal. Ministério da Saude. Direcio Geral
de Satde, 2000, Pfeifer et al., 2007, Taveira et al., 2009).
A ventilagio mecanica ndo invasiva (VNI), que
consiste na aplicacio de um suporte ventilatorio sem
recorrer a métodos invasivos da via aérea, surge assim
para estes doentes, nas condicoes referidas, como
uma nova e interessante modalidade de tratamento
capaz de trazer melhorias no estado de satde e um
aumento da qualidade de vida (Morais, 2001).
Aadesdo ao regime terapéutico surge como a principal
condi¢do para diminuir as complicacbes evitdveis
associadas a ndo adesdo e, por sua consequéncia,
reduzir 0s gastos com a saude e baixar as taxas de
morbilidade e mortalidade (Taveira ez al., 2009).

A adesio € definida como o grau ou extensio em
que o comportamento da pessoa, em relagio a toma
de medicamentos, ao cumprimento da dieta e a
alteracdo de habitos ou estilos de vida, correspondem
as instrugoes veiculadas por um profissional de satde
(World Health Organization, 2003). Por conseguinte,
vai ter implicacdes ao nivel da estrutura, dos processos
e da dimensdo emocional e cognitiva familiar (Sousa,
Figueiredo e Cerqueira, 2004; Sousa, Relvas e Mendes,
2007), sobretudo com inclusdo de novas tarefas e a
adocdo do papel de cuidador (Sequeira, 2010; Aratjo,
Paul e Martins, 2010).
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Por estes motivos, compreender as razoes que levam
as pessoas com doenga cronica, em particular com
DPOC, a aderirem a0 regime terapéutico, no caso a
VNI, ¢ urgente e imprescindivel.

A investigacdo procura, assim, a partir das percegoes
e significados atribuidos pelos doentes com DPOC e
seus cuidadores informais, construir uma estrutura
tedrica sobre o processo de adesio a VNI no domicilio.
Neste empreendimento de descri¢io e compreensio
das realidades e das vivéncias humanas, aderimos ao
paradigma qualitativo (Streubert e Carpenter, 2002;
Guerra, 20006), seguindo uma abordagem metodoldgica
no ambito da Grounded Theory (Guerra, 2006; Strauss
e Corbin, 2008; Laperriére, 2008).

As técnicas de colheita de dados que utilizdmos
foram a observacio e a entrevista. Na ordenagio e
andlise de dados adopdmos o modelo paradigmatico
(Laperri¢re, 2008), seguindo as orientacoes de Strauss
e Corbin (2008).

Metodologia

O estudo em referéncia enquadra-se no paradigma
qualitativo, sendo adotada a metodologia da
Grounded Theory para se construir uma estrutura
tedrica sobre o processo de adesdo a VNI no domicilio,
a partir das percecoes e significados atribuidos pelos
doentes com DPOC e seus cuidadores informais
(Strauss e Corbin, 2008; Laperriére, 2008).

Para tal, segundo os mesmos autores, a partir da
andlise comparativa constante dos dados, o processo
de codificagio dos dados ¢ realizado em trés etapas
consecutivas: a primeira, correspondente a codificacio
aberta, tem por objetivo fazer emergir dos dados o
maior numero possivel de conceitos e de categorias,
questionando-se  sobre quais conceitos poderdo
corresponder aos dados ou incidentes observados; a
segunda, a codificacdo axial, corresponde a0 processo
de relacionar categorias as suas subcategorias em
torno de linhas, eixos (axial), onde se encontram
associadas as sua propriedades e dimensdes; a terceira,
por sua vez, a codificagdo seletiva, visa o processo de
integracdo final e de refinamento da teoria.

Recolha de dados

Arecolha de dados foi realizada através da observacio e
entrevista, durante dois periodos distintos: o primeiro
perfodo decorreu durante o més de novembro de
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2009 até a0 més de marco de 2010; o segundo periodo,
entre setembro e dezembro de 2010.

- As observacoes foram efetuadas in situ (Jaccoud
e Mayer, 2008), correspondendo: a observacio das
interagoes de forma direta e dos contextos, procurando
ser discreto e ndo um intruso indesejavel, evitando
interferéncias nas a¢oes ou nos cuidados de saude.

- As entrevistas foram realizadas, no primeiro perfodo,
com um cardter essencialmente exploratorio,
no sentido de alargar horizontes e expandir o
universo de andlise na perspetiva dos participantes.
Posteriormente, no segundo periodo, fizeram-se a
um nivel mais analitico, comportando ji algumas
dimensoes de andlise, para aumentar a capacidade
de comparabilidade dos dados entre os sujeitos e de
interpretacio necessaria ao processo de codificagio e
de descricio, para que se pudesse ir muito para além
do senso comum (Lessard-Hébert et al., 2008).

Participantes da investigacao

O grupo amostral de doentes ficou constituido
com dezasseis participantes, dos quais, catorze com
DPOC, um com DPOC e com apneia do sono e um

participante com hipoventilacgio por obesidade,
a fazerem oxigenoterapia de longa duracio mais
ventilagilo ndo invasiva no domicilio. O grupo
amostral dos cuidadores familiares ficou composto
com nove participantes, sendo trés filhas, duas noras
e quatro conjuges.

Apresentacio e analise de dados

A apresentacdo e andlise dos dados provenientes
de dois grupos amostrais distintos foram realizadas
em conjunto, devido ao facto de as entrevistas a0s
doentes e acompanhantes serem realizadas em
simultdneo e se basearem, essencialmente, naquilo
que sdo as suas experieéncias e percegoes sobre 0
objeto de pesquisa.

Condigdes causais

Na perspetiva dos doentes e familiares cuidadores, a
DPOC e ainiciacio da VNI surgem, a0 longo do tempo,
num contexto de alguma vulnerabilidade familiar ou
de suscetibilidade a infecdes respiratorias, agravadas
por condicdes de vida e de trabalho adversas e por
alguns comportamentos de risco (Figura 1).
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FIGURA 1 — Historia e trajeto da doenca e da iniciacio da OLD e da VNI na perspetiva
do doente e familiar cuidador
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Dificuldades e beneficios

Duma forma geral, os doentes sio undnimes ao
afirmar que a OLD isolada ¢ mais ficil de tolerar do
que a VNI Tal facto deve-se, em parte, a simplicidade
e ao conforto das interfaces: na OLD, os doentes
utilizam lunetas nasais. Na VNI, as interfaces

Desconforto com a
mascara e alergia

prescritas, mascaras nasais e faciais, sdo consideradas
desconfortdveis. Como tal, torna-se inquestiondvel
conhecer as dificuldades e obstaculos, as medidas
de superacio, as estratégias adotadas, os principais
intervenientes e os recursos utilizados para que a
adesdo a VNI seja bem sucedida (Figura 2).

Redugao da fadiga

1 Melhoria do sono

. . | D
Ruidos do ventilador
| | B Aumento da forga
F E
A\ 4 I N
De funcionamento Cc » E
| | => 5| ' F [
L 1 i Diminuigao da
5 b c
A |
- D (0]
Frio E S Aspeto melhorado
e vento
S
Intolerancia a mascara Reducao de
e VNI cefaleias
\ 4
Menor Adesio a VNI Maior

A

FIGURA 2 — Adesdo a VNI em fungao das dificuldades/beneficios
na perspetiva do doente e familiar cuidador

Condigoes do contexto

A familia é apontada como o principal apoio
a0 desenvolvimento das tarefas inerentes a
implementacio das modalidades terapéuticas a que
o doente esta sujeito. Todavia, este mantém uma
maior ligacdo fisica e afetiva a um familiar, com quem
tem maior afinidade e grau de envolvimento nos
cuidados decorrentes da doenca cronica e respetivos
tratamentos.

Apercebemo-nos que, quando os contributos da rede
familiar sdo insuficientes, os doentes e os familiares
mobilizam recursos de maior proximidade, como a
vizinhanga ou centros de apoio social.

Revista de Enfermagem Referéncia-iii-n.>10-2013

10

Em sintese, 0 doente, para satisfazer as atividades
instrumentais e de vida didria, mobiliza, em
primeira instancia, a familia que se encontra fisica
e afetivamente mais proxima, com quem tem um
relacionamento de grande partilha e cooperagio,
recorrendo a vizinhanga quando as circunstancias
o permitem. O que significa que as IPSS sdo um
recurso quando os cuidados informais ndo satisfazem
plenamente as necessidades.

Para os cuidados respiratdrios contam, ainda, com um
servico de apoio domicilidrio permanente assegurado
por empresas especializadas (Figura 3).

Adesdo a ventilagdo ndo invasiva: perspetiva do doente e familiar cuidador



Condigoes/recursos do contexto

'

!

Recursos Institucionais

-~

Recursos informais

Familia Vizinhos Apoio domiciliario Internamento
> I Acompanhamento | Atividades
basicas de vida
> | Atividades de vida diaria | Centro do dia
- €
— - - Cuidados

> | Atividades instrumentais | -« W respiratorios

P> I Gestao terapéutica |

> | Monitorizac&o |

FIGURA 3 — Condigoes do contexto na perspetiva do doente e familiar cuidador

Intervenientes e estratégias

Da andlise das entrevistas verificou-se o envolvimento
dos seguintes intervenientes: na drea clinica, o médico
de familia, 0 médico pneumologista e o enfermeiro do
servicodeinternamento; nadreade prestaciode servigos
a0 domicilio, o técnico especializado em cuidados
respiratorios (no nosso estudo, cardiopneumologista);
nos Centros de Apoio de Terceira Idade (CAIT), o
enfermeiro e o assistente operacional.

Médico de Familia

Por sua vez, os dados obtidos pela observacio levam-
nos a acrescentar os elementos seguintes: na drea
clinica, o técnico cardiopneumologista da Unidade de
Assistencia Ventilatoria (UAV); na drea de aco social,
o técnico de servico social, no acompanhamento
de doentes que necessitavam de suporte social no
domicilio; na drea das respostas sociais, nas CATI, o
assistente operacional (Figura 4).

Técnico

Médico Pneumologista

- de
Cardiopneumologia

Servigo: \ / Servigo:
- Urgéncias - UAV
- Pneumol. Implementagao da VNI - Domicilio
Funcéo: Funcéo:
-Diagnéstica - Treino
-Prescritiva - Ensino
/ ‘\ - Adaptagéo
A
| Assistente
Enfermeiro —
Operacional
Servigo:
- Urgéncias Servigo:
- Pneumologia -Centro de Dia
-Centro de Dia
Fungéo: Fungéo:
- Treino - Apoio
- Ensino - Vigilancia
- Adaptacao

FIGURA 4 — Intervenientes na implementacdo da VNI consoante o local de intervengio,
na perspetiva do doente e familiar cuidador
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As estratégias utilizadas pelos doentes e cuidadores
familiares visam a utilizacdo dos recursos pessoais e
familiares na implementacio e manutengio da VNI no
domicilio, no sentido de corresponderem o melhor
possivel as medidas terapéuticas. Salvaguardando
a negociagdo que procura suavizar a exigéncia do
regime terapéutico, as estratégias em geral implicam

a reestruturacdo familiar, Nalguns casos, ha uma
reaproximagdo inter-geracional que conduz a0
reagrupamento do doente no domicilio dos filhos.
Noutros casos, a familia inicia um processo de
redefinicio de papéis e responsabilidades, com a
intengdo de integrar adequadamente a doenca crénica
€ 0s tratamentos nos seus processos de vida (Figura 5).

Estratégias para a adesao ao
regime terapéutico

Doente/Médico

Doente/Familia

A 4

Reestruturagao familiar:

Negociagédo/contratualizagédo
do regime terapéutico

- Reagrupamento/coabitacdo

- Redefinicdo de tarefas

FIGURA 5 — Estratégias utilizadas na adesio ao regime terapéutico na perspetiva
do doente e familiar cuidador

Consequéncias

Naturalmente que, no contexto em que o fenomeno
se expressa no doente com DPOC submetido a
OLD e a VNI, as acoes e interacoes desenvolvidas
conjuntamente com as respostas estratégicas tém
como resultado uma satisfatoria adesdo ao regime
terapéutico.
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Por conseguinte, os dados depois de lidos e relidos,
cruzados com as respetivas andlises e com as notas
de observacio, permitem-nos esbocar um modelo
cuja estrutura e processo servem de ancoragem a
compreensdo e explicacio do fenomeno em estudo
(Figura 6).
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Conhecimento do estado
de saude
Percegao de vulnerabilidade
Percecgéo de suscetibilidade
Percegao de riscos e
consequéncias

Avaliagao Dificuldades
e Beneficios
Desconforto, ruidos, falta de
conhecimentos e intolerancia
amascara e a VNI
Versus
Percecdo de melhoria de
salde e do bem-estar

Suporte e apoio

Familia
Vizinhanga
Instituicdes de
Solidariedade Social

Intervenientes
Médico, enfermeiro,
cardiopneumologista e
assistente operacional
Estratégias
Negociacao/contratualizagdo
Reorganizagéo familiar
Redefinigao de tarefas

FIGURA 6 — Modelo sobre a adesao ao regime terapéutico na DPOC na perspetiva
do doente e familiar cuidador

Neste modelo, que se refere apenas aos dados
provenientes dos doentes e familiares cuidadores, o
processo de adesdo ao regime terapéutico da pessoa
com DPOC resulta da concorréncia reciproca e dinimica
entre os conhecimentos do estado de saude, as
avaliagdes das dificuldades e dos beneficios terapéuticos
e o tipo de suporte e apoio mobilizado, implicando a
participacio de um conjunto de intervenientes e o
desenvolvimento de estratégias especificas.

Conclusao

Os doentes e familiares cuidadores mostraram possuir
alguns conhecimentos sobre a sua situagdo de saude,
que se foi agravando a0 longo do tempo, por vezes
longo, num contexto de alguma vulnerabilidade e
suscetibilidade a infecoes respiratorias.

Por estes motivos foram confrontados com um regime
terapeutico, a OLD e a VNI, que € seguido ou ndo com

ANTONIO JOSE PINTO DE MORAIS, et al.
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base numa avaliagio que fazem sobre dificuldades
e beneficios da sua implementagdo. As principais
dificuldades sdo o desconforto causado pela mascara,
os ruidos do ventilador, a falta de conhecimentos e a
intolerdncia a mdscara e ao ventilador. Os beneficios
estdo relacionados com a percecdo da melhoria da
saude e do bem-estar, refletidos na reducio da fadiga,
dispneia e cefaleias, no aumento da forga, na melhoria
do sono e do aspeto fisico.

O doente, para superar as dificuldades, conta com o
suporte da familia em termos de acompanhamento,
partilha e cooperagio. Quando esse suporte ¢
percecionado como insuficiente, o doente e familiar
cuidador recorrem a outros familiares proximos
e 2 vizinhanga, ou entdo, a0 suporte institucional,
sendo necessdrio o apoio das empresas de prestagio
de cuidados respiratérios domicilidrios de forma
permanente e incondicional.

Como intervenientes significativos no processo de
implementacio da VNI, a familia e o cuidador informal

Revista de Enfermagem Referéncia-1ii-n.210-2013



atrbuem a0 enfermeiro  funcdes/intervencoes
importantes, tanto no dominio do informar,
destacando accoes relacionadas com o ensino,
instrucdo e treino, como no ambito da adaptagio a
mdscara e ventilador.

Para além disso, extrai-se deste estudo que os
enfermeiros devem dar grande importincia aos
significados e crencas que os doentes e os cuidadores
familiares atribuem a doenga e aos tratamentos,
quando tém como foco a aceitagio do regime
terapéutico, e devem considerar as negociacoes/
renegociages terapéuticas e a reestruturacdo familiar
para a implementagio e a manutencio da VNI no
domicilio.
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